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I. ZDRAVOTNICKY PROGRAM

Liecba a starostlivost o CF jedincov na Slovensku

15. januara 2009 Doc. MUDr. Martin Brezina odovzdal na MZ SR
navrh " Odborného usmernenia o koncepcii starostlivosti o CF
pacientov na Slovensku". Dva roky prebiehal na MZ SR
technicko-legislativny pripomienkovaci proces.

20. decembra 2010 bolo odborné usmernenie vydané vo
Vestniku MZ SR, ciastka 32/60, strana 400 — 410.

8. Slovenska CF konferencia

23. - 24. aprila 2010 sa v priestoroch FN F.D. Roosevelta v
Banskej Bystrici konala 8. Slovenska konferencia cystickej
fibrozy pod zasStitou MUDr. Richarda RasSiho, ministra
zdravotnictva. Konferencie sa zucastnilo 97 uicastnikov.




Organizatormi podujatia boli Slovenska Asociacia Cystickej
Fibrozy, DFNsP Banska Bystrica - Centrum CF pre deti, FNsP
F.D.Rosevelta, Banska Bystrica, OPaF - Centrum CF pre
dospelych, PROGRESS CA, s.r.o. a Slovenska lekarska spolo¢nost

Rok 2010 je rokom Fryderyka Chopina, ktory sa narodil 22.
februara (alebo 1. marca 1810). V poslednych rokoch sa v
medicinskych kruhoch vela hovori o tom, ze choroba, ktorou cely
zivot trpel, by mohla byt aj cysticka fibréza. Prva prednaska tejto
konferencie, ktora predniesla Doc. MUDr. Véra Vavrova DrSc.,
bola venovana tomuto genialnemu hudobnikovi a jeho Zzivotu.
Doc. MUDr. Veéra Vavrova DrSc. bola vazenym hostom
konferencie, je zakladatelkou starostlivosti o deti s cystickou
fibrozou v byvalom Ceskoslovensku na prelome 50-tych a 60-tych
rokov a je dodnes aktivnou c¢lenkou CF timu v Centre CF v
Motolskej nemocnici v Prahe.

Hlavnou témou 8. Slovenskej CF konferencie bol Narodny
register CF pacientov s cielom zistit realny pocet CF pacientov s
klasickou formou CF a pacientov s tzv. CFTR - related diseases a
tiez dojst ku konsenzu o kritériach, na zaklade ktorych mézu byt
CF pacienti zaradeni do Narodného CF registra na Slovensku.
Niekolko tyzdnov pre podujatim organizatori konferencie oslovili
lekarov vsSetkych Centier CF na Slovensku a poziadali ich o
spolupracu a tiez vypracovali zakladnu schému, na zaklade ktorej
su vystupy z jednotlivych Centier CF navzajom porovnatelné.

Toto su kritéria na zaradenie CF pacientov do European Registry for
Cystic Fibrosis (ERCF):
1. 2 potné testy nad 60 mmol/1 Cl
2. 1 potny test nad 60 mmol/l Cl a DNA analyza - 2 CF mutacie,
ktoré sposobuju CF
3. Potny test je menej alebo je rovny 60 mmol/l, v tom pripade je
nutné aby:
i. DNA analyza preukazala 2 CF mutacie
ii. transepitelialny (nazalny) potencial poukazoval na CF
iii. pritomné klinické prejavy typické pre CF
4. Iné

Na zaklade prezentacii z jednotlivych Centier CF bolo na
Slovensku ku 31. decembru 2009:
285 pacientov s klasickou formou cystickej fibrozy.
158 pacientov s CFTR related dieseases



Druhou zavaznou témou podujatia bola Koncepcia starostlivosti
o CF pacientov na Slovensku. Detailné informacii o stave
Odborného usmernenia poskytol na konferencii zastupca MZ SR
MUDr. Marian Zboncak, Odbor zdravotnej starostlivosti, Sekcia
zdravia, Ministerstvo zdravotnictva Slovenskej republiky a Doc.
MUDr. Martin Brezina.
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A complex genetic disease affecting a number of
orgaps systems including the lung and upper
res piratory tract, the gastrointestinal tract, pancreas,
liver, sweat glands and the genitourinary tract.

Diagnosis of cystic fibrosis = quality of pediatric services

Dakujem vsetkym, ktori pomdhali pri zabezpedeni hodnotného,
pokojného a prijemného priebehu konferencie, dakujem vSetkym
lekarom, ktori prijali vyzvu na tému slovenského CF registra,
vSetkym ucastnikom konferencie, firme PROGRESS a Ing. Bedte
Kralovej za pomoc pri organizacnom zabezpeceni podujatia
a predovsetkym MUDr. Brankovi Takdcoui.

Slovenska CF Asociacia ziskala od firmy YASSO Health vzorky
multivitaminového preparatu AQUADEKSs, ktoré v Centrach CF
v KoSiciach rozdala CF pacientom.



32. Europska CF konferencia

sa tento rok konala v Spanielskej Valencii v dnoch 10. - 13. jana
2010.

Vdaka finan¢nej podpore CF Asociacie sa CF konferencie vo
Valencii zucastnila fyzioterapeutka Luba Hapcova z Centra CF
v Bratislave, ktora absolvovala aj Kurz respiracnej fyzioterapie,
ktory sa konal 2 dni pred konferenciou.

II. CFQ - MONITORING KVALITY ZIVOTA CF
JEDINCOV NA SLOVENSKU

V spolupraci s Centrom excelentnosti UPJS KISH - s Katedrou
pedagogickej psychologie a psychologie zdravia UPJS v KoSiciach
CF Asociacia v obdobi od 1. oktébra 2008 do 31. marca 2010
realizovala zber dat pre projekt "Monitoring kvality zivota jedincov
s CF na Slovensku". Zber dat formou osobnych rozhovorov s CF
pacientami vo veku nad 14 rokov realizovala PhDr. Michala
Hamzikova a PhDr. Gabriela Mikulaskova.

Zozbierané data su spracovavané. Ucastnici CF konferencie sa
mohli podrobnejsie dozvediet o vyzname tohto projektu, ktorého
vysledky budu prezentované odbornej verejnosti v roku 2011.

V roku 2011 pripravujeme spustenie projektu ,Monitoring kvality
zivota rodicov CF deti na Slovensku“v Centrach CF pre deti.



III. ZAHRANICNY PROGRAM - )
MEDZINARODNE AKTIVITY

Aj vdaka dotacii z MPSVaR SR moze byt CF Asociacia ¢clenom
mnohych medzinarodnych organizacii a to CF Europe,
EURORDIS a ECFS.

CF Europe
15. - 16. juna 2010 sa konala vo Valencii C
vyrocna clenska schodza CF Europe Europe

spolu s ,4th CFE Network building
conference®.

2.Europsky tyzden povedomia o cystickej fibroze
15. - 22, november 2010

Dna 10. novembra 2010 sa v ramci 2. Eurdpskeho tyzdna
cystickej fibrozy konalo v Brusseli podujatie:

"Stretnutie o rovnakej dostupnosti
ku CF starostlivosti a liecbe v Eurdope"

s ¢lenmi Eurépskeho parlamentu a Komisie, na ktoré boli pozvani
aj vSetci slovenski europoslanci. Stretnutia sa zucastnili dvaja
europoslanci zo Slovenska.

Velmi si vazime a ocenujeme to, ze sa tohto vyznamného
stretnutia zucastnili poslanci EP za Slovensko. Na stretnuti CF
Asociaciu zastupoval Adam Paulik spolu so zastupcami
podobnych organizacii z 15 krajin Europy. MUDr. Miroslav
Mikolasik a Monika Smolkova prislubili pomoc a podporu CF
pacientom na Slovensku na ich ceste v zlepSovani lieCcby a
starostlivosti v podmienkach slovenského zdravotnictva.

Bolo to velmi tvorivé stretnutie, na ktorom bol velky priestor na
vymenu skusenosti hlavne v oblasti lobbyingu a hladania ciest
a sposobov ako dosiahnut to, aby vSetci CF pacienti v Europe
mali dostupnu primeranu a optimalnu liecbu a starostlivost bez
ohladu na to, kde ziju. Jednou zo snah je, aby vlady vSetkych
krajin v Europe akceptovali doporucenie ECFS tykajuce sa
starostlivosti a systému poskytovania starostlivosti CF pacientom.



EURORDIS
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EURORDIS

Rare Diseases Europe

13. maja 2010 sa konala v Krakowe vyroc¢na clenska schoédza
organizacie EURORDIS. Slovenska CF Asociacia je jedinou
organizaciou zo Slovenska, ktora je clenom EURORDIS.

Jednou z priorit EURORDIS je presadit tému vzacnych ochoreni
do politiky verejného zdravia na turovni EU ana narodnych
urovniach.

8. juna 2009 prijala Europska Komisia doporucenie:
»Council recommendation on a European action
in the field of rare disease*

14. - 15. maja 2010 sa v Krakowe konala:
»Europska konferencia pre zriedkavé ochorenia“

Hlavnou témou tejto konferencie bola implementacia menovaného
doporucenia Eurdopskej komisie zroku 2009 v jednotlivych
clenskych krajinch EU.

Menovany dokument doporucuje zmapovanie situacie v oblasti
zriedkavych ochoreni v krajine a vypracovanie Narodnych planov
a stratégii pre zriedkavé ochorenia. Bola vytvorena komisia EU
CERD, do ktorej MZ SR menovalo MUDr. FrantiSka Cisarika,
hlavného odbornika MZ SR pre lekarsku genetiku.



Pocas konferencie bola udelena cena za najlepSi poster
a prednasku. Cenu za najlepsi poster ,,Cystic Fibrosis in Europe -
remote measurement of outcome® dostali Prof. Gita Mehta, Prof.
Anil Mehta a Prof. Milan Macek za prezentaciu vysledkov Studie
o vplyve turovne a kvality zdravotnickej starostlivosti o CF
pacientov na ich dizku zivota, ktora jednoznacne ukazuje, ze
pacienti lieceni v centrach s multidisciplinarnymi timami maju
lepSiu  perspektivu ako CF pacienti lieceni v klasickom
zdravotnickom systéme.

Tato prezentacia jednoznacne podporuje vytvaranie Centier CF
podla doporuceni v Europskom konsenze. Centra CF na
Slovensku zdaleka nesplnaju kritéria doporucované v tomto

dokumente.
Udaje v tomto projekte boli porovndvané v roku 2003.

Clenka CF Asociacie Katarina Stépankova sa zacéastnila 26. — 30.
septembra 2010 v Barcelone druhého cyklu letnej Skoly -
Eurordis Summer School:

"Training in Regulatory Affairs and Health Technology
Assessment (HTA) for Advanced Patient Advocates"
Letna Skola bola pokracovani dvoch predoslych letnych s§kol
v roku 2008 a 2009. Cielom je vzdelavat zastupcov pacientov
a pacientskych organizacii v oblasti vyvoja a vyskumu liekov

a klinickych studii.



25. - 27. 11. 2010 sa Katarina Stépankova a Adam Paulik
zUcCastnili na podujati, ktoré organizovala organizacia European
Patient Forum (EPF) pre zastupcov pacientskych organizacii
predovsetkym z vychodnej Europy v Budapesti:
»EPF Autumn Regional Advocacy Seminar
for Patient Leaders*

Cielom  podujatia  bolo  zapojenie  mladych  pacientov
a dobrovolnikov do prace pacientskych organizacii a prepojenie
mladeznickych a pacientskych organizacii.

29. - 30. novembra 2010 sa konal v Prahe 11th EPPOSI
workshop on partnering for rare disease therapy development:
"Working together to define Research, Regulation and
Realities for the EU Rare Disease Community"
Na workshope sa zucastnila MUDr. Katarina Stépankova. Jednou
z hlavnhych  tém  bola  dostupnost orphanovych liekov
a zdravotnickej starostlivosti pre pacientov so zriedkavymi
chorobami v jednotlivych krajinach EU. Velmi doélezita bola
informacia o europskom projekte EUROPLAN.



7. — 8. decembra 2010 sa Katarina Stépankova zacastnila v
Brusseli workshopu:

,Patients Partnering in Clinical Trials“,

ktory bol finalnym workshopm v ramci projektu europskeho
projektu PatientPartner.

Bol to jeden z 3 regionalnych workshopov a 2 celoeuropskych, na
ktorych sa zucastnili zastupcovia vsetkych zainteresovanych
stran, ktoré participuju na klinickych stadiach a na vyvoji novych
liekov (zastupcovia vyskumu, farmaceutickych firiem ako aj
pacientov a pacientskych organizacii). Cielom workshopov bolo
definovat potreby a vyznam partnerstva medzi pacientmi,
pacientskymi organizaciami a ostatnymi ucastnikmi klinickych
studii.
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PUBLIKACNA CINNOST

CF Asociacia vydala v roku 2010 za podpory MPSVaR SR dve cisla
casopisu "CF Plus". "CF Plus ¢islo 5 je Zbornikom prednasok z 8.
Slovenskej CF konferencie, ktora sa v aprili 2010 konala
v Banskej Bystrici.

Vdaka financnej podpore firmy LIEK s.r.o. sme vydali brozaru
RNDr. Gabriely Sabolovej o vyzive v anglickom jazyku:

sNutrition of Children and Adults with CF<.

Meédia

SITA, www.webnoviny, Www.zzz
MARKIZA, TA3

Slovensky rozhlas, Radio REGINA
Zdravotnicke noviny

FUNDRAISING

Asignacie
Dakujeme, vSetkym, ktori CF Asociacii poukazali 2% zo svojich
dani. CF Asociacia ziskala takto na svoje aktivity 5 252,57 EUR.
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http://www.webnoviny/

FINANCNA SPRAVA CF ASOCIACIE 2010

Zostatok ku 31.12.2009 - pokladna

Zostatok ku 31.12.2009 - banka

PRIJMY:

Clenské prispevky
Dary

Granty

Asignacie

Vlastné zdroje (zmluvy, reg.prisp.) 7870 + 638

Uroky
Iné

Spolu prijem 2010

VYDAVKY:

Zdravotnicky a edukacny program
CF konferencia

Monitoring kvality Zzivota CF
Zahranicné aktivity

Publikac¢na ¢innost

Fundraising

Rézia

Bankové poplatky

Iné

Spolu vydaj 2010
Zostatok ku 31.12.2010 - pokladna

Zostatok ku 31.12.2009 - banka

Spracovala: MUDr. Katarina Stépankova
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41,01 EUR

865,75 CZK 33,48 EUR

179,66 EUR
511,22 EUR

60
940
2 540
5214,34
8 508
6,49

17 268,83 EUR

671,50
8 685,10
694,00
395,60

3 543,20
186,12
694,28
98,28
300,00

15 268,08 EUR
140,15EUR

1 610,39 EUR
1 015,56 EUR



DAKUJEME

ABBOTT Lab. AQUA PRO
ARCHIMEDE s.r.o. ARIES ‘94

ASTRA ZENECA BIOG

DFN KosSice DFNsP Banska Bystrica
Ferdinand Menzl lek.tech. FNsP Banska Bystrica
GRAMM s.r.o. KISH

Lekarern SYNDIPHARMA Lekaren Vahy

Liek s.r.o. Medico Uno

MEDIREL SLOVAKIA, s.r.o. MPSVaR SR

MR Diagnostic MZ SR

NOVARTIS Pfizer

PRES3 PROGRESS s r.o.
Project Consulting RAJO a.s.

RESULT reklamna agentura,sr.o. RESULT PRODUCTION
Roche Slovakia Solvay Pharma
Torrex Chiesi YASSO Health
ZENTIVA

BIZIKOVA Stanislava BERESOVA Eva, MUDr.
CAPOVA Miriam CABALA Stano
CEPCEKOVA Katarina FABIAN Pavol
FEKETEOVA Anna, MUDr. HANKOVA Evka
HAPCOVA Luba HLIVKOVA Tana, Ing.
HORVATHOVA Edita IVANKO Pavel
JANOSDEAK Arpad JAKUBIK Emil
KADOUN Tomdas KMETEK Peter
KOCERGIN Boris KOKOLUSOVA Evka a Vlado
KOVALKOVA Bedta KOVACOVA Rendta, Ing.
KOVAC Jén, RNDr. KRALOVA Bedta, Ing.
LISUCHOVA Eva, ml. a st. MAGYAROVA Etela
MAMRAK Peter NAGLOVA Imelda
PAPCUNOVA Miriam PAULIK Adam

PETRAS Milos PIDANYOVA Danka
PIVOVARNIK Marcel PLSKOVA Eva
RAJNICOVA Iveta SABOLOVA Gabriela
SABOLOVA Madria STIBRANY Milo$
STEPANKOVA Jarmila STEPANKOVA Katarina
STEPANEK Miroslav STEPANEK Misko

TAKAC Branko, MUDr.
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